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RESUMO

Objetivo: conhecer como as maes acometidas pelo Zika virus na gestagdo souberam do diagnéstico da
Sindrome Congénita do Zika virus em seu(sua) filho(a) e apreender a forma com que a comunicagdo do
diagndéstico foi transmitida.

Método: estudo de abordagem qualitativa, com investigagédo interpretativa, fundamentado no Modelo de
Resiliéncia, Estresse, Ajustamento e Adaptagao Familiar. A pesquisa foi realizada em um Centro Especializado
em Reabilitagdo de um municipio da Paraiba (Brasil), no periodo de junho a novembro de 2017, com 40
maes de criangas com a Sindrome Congénita do Zika virus. O material empirico foi produzido a partir de um
roteiro com carater semiestruturado desenvolvido pela pesquisadora, relacionado com as diferentes fases e
componentes do processo de adaptagao e resiliéncia. Os achados foram submetidos a analise de conteudo.
Resultados: foram desveladas duas categorias tematicas: A descoberta da Sindrome Congénita do Zika
virus: periodo do diagnostico e expectativas maternas, e A forma da comunicagéo do diagnéstico: implicagoes
diante da descoberta da Sindrome Congénita do Zika virus.

Conclusao: a comunicagao do diagnostico e a conduta profissional no momento da informagédo possuem
papéis importantes na ressignificagdo do sentido da malformacao congénita. A interagcédo estabelecida pelo
profissional de saude e sua postura estao diretamente relacionadas com a satisfagdo sobre a informagéo
recebida.
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CONGENITAL ZIKA VIRUS SYNDROME: KNOWLEDGE AND HOW TO
COMMUNICATE THE DIAGNOSIS

ABSTRACT

Objective: to know how mothers affected by the Zika virus during pregnancy became aware on the diagnosis
of Congenital Zika Virus Syndrome in their child and to understand the way in which the communication of the
diagnosis was transmitted.

Method: a qualitative approach study, with interpretative research, based on the Resilience, Stress, Adjustment
and Family Adaptation Model. The research was conducted in a Specialized Rehabilitation Center in a city of
Paraiba (Brazil), from June to November 2017, with 40 mothers of children with congenital Zika virus syndrome.
The empirical material was produced from a semi-structured script developed by the researcher, related to
the different phases and components of the adaptation and resilience process. The findings were submitted
to content analysis.

Results: two thematic categories were unveiled: The discovery of Congenital Zika Virus Syndrome: period of
diagnosis and maternal expectations, and How to communicate the diagnosis: implications for the discovery
of Congenital Zika Virus Syndrome.

Conclusion: Communication of the diagnosis and professional conduct at the time of information play
important roles in re-signifying the meaning of congenital malformation. The interaction established by the
health professional and their posture are directly related to the satisfaction about the information received.

DESCRIPTORS: Women’s health. Zika virus. Microcephalus. Diagnosis. Epidemics.

SINDROME CONGENITO DEL VIRUS DEL ZIKA: CONOCIMIENTOS Y COMO
COMUNICAR EL DIAGNOSTICO

RESUMEN

Objetivos: conocer de qué manera las madres afectadas por el virus del Zika se enteraron del diagndstico del
Sindrome Congénito del Virus del Zika en sus hijos, y determinar cémo se comunicé el diagndstico.

Método: estudio de enfoque cualitativo, con investigacion interpretativa, fundamentado en el Modelo de
Resiliencia, Estrés, Ajustes y Adaptacién Familiar. La investigacion se realizé en un Centro Especializado en
Rehabilitacion de un municipio da Paraiba (Brasil) entre junio y noviembre de 2017 con 40 madres de nifios
con el Sindrome Congénito del Virus del Zika. El material empirico se produjo a partir de un guién con caracter
semiestructurado desarrollado por la investigadora, relacionado con las diferentes fases y componentes del
proceso de adaptacion y resiliencia. Los hallazgos se sometieron a analisis de contenido.

Resultados: surgieron dos categorias tematicas: La detecciéon del Sindrome Congénito del Virus del Zika:
periodo del diagndstico y expectativas maternas, y Cémo comunicar el diagndstico: implicancias al momento
de detectar el Sindrome Congénito del Virus del Zika.

Conclusién: comunicar el diagndstico y la conducta profesional al momento de dar la noticia tienen un peso
importante en la resignificacién del sentido de la malformacioén congénita. La interaccion que establece el
profesional de la salud y su postura estan directamente relacionadas con el nivel de satisfaccién con respecto
a la informacién recibida.

DESCRIPTORES: Salud de las mujeres. Virus del Zika. Microcefalia. Diagndstico. Epidemias.
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INTRODUGAO

Ainfecgao pelo Zika virus (ZIKV) pode acarretar um quadro clinico de manifestagéao assintomatica,
alternando com sintomatologia leve e autolimitada, despontando possiveis complicagdes neuroldgicas
e doenga congénita."? Conceituada como Sindrome Congénita do Zika virus (SCZV), foi descrita
pela primeira vez na histéria a partir da epidemia que ocorreu no Brasil em 2015.34

Os graves danos neurolégicos nos recém-nascidos fizeram com que a SCZV ganhasse
repercussao mundial. As principais complicagdes descritas inicialmente foram as microcefalias e os
disturbios cerebrais. Além disso, foram identificados outros achados do desenvolvimento psicomotor
e fisico, problemas no Sistema Nervoso Central (SNC), como a epilepsia, deficiéncias auditivas e
visuais, sequelas do sistema osteoarticular,® e também sinais como calcificagées na juncao cortico-
subcortical, malformacgdes do desenvolvimento cortical, ventriculomegalia e anormalidades na
formacao do corpo caloso.®

O maior risco para complicagdes multiplas da infec¢ao pelo ZIKV esta no periodo embrionario,
porém, o SNC permanece suscetivel em toda a gestacao, dependendo do estagio de desenvolvimento
em que se encontra e de varios fatores associados ao gendtipo materno-fetal e caracteristicas
peculiares do mecanismo patogénico do virus.6As evidéncias até o momento sugerem que a maioria
das criangas expostas a infecgcao pré-natal por ZIKV desenvolvera sintomas até o primeiro ou segundo
ano de vida. Em estudo com 13 criangas com a SCZV, sem microcefalia ao nascimento, mostrou-se
que todas apresentaram anormalidades cerebrais consistentes, coincidindo com a sindrome.”

O nascimento de um filho € um momento que envolve mudancas e adaptacdes biopsicossociais
para todos os membros da familia, principalmente para a mae. O diagndstico de malformacao fetal,
independente do periodo, € algo muito marcante, trazendo a vivéncia de um luto pela perda do bebé
idealizado, permeado de sentimentos de dificil compreenséo e expressdo. Quando um diagndstico
negativo é instalado, o sentimento de desamparo, assim como a angustia e o medo sdo emog¢des que
podem elevar-se a uma grande preocupacgao pela crianga real,® muitas vezes causando desordens
no nucleo familiar e acarretando importante impacto na saude materna.

As mulheres infectadas com o ZIKV no periodo da gestagao tém suas vidas transformadas,
com mudancgas continuas em diversos aspectos. O impacto cumulativo de fatores como limitagéao
de conhecimento profissional, incertezas sobre as consequéncias da sindrome, alternativas de
tratamentos, bem como desafios familiares financeiros e de cuidados podem incluir altos indices de
estresse, ansiedade e depressao, como também raiva e cansaco, que poderao interferir diretamente
no bem-estar emocional, com implicag&do na esperanga, otimismo, saude fisica e qualidade de vida.”

A partir das problematicas apresentadas, tendo a SCZV como uma doenga nova, que requer
maiores conhecimentos e informacdes tanto sobre o Zika virus, quanto suas complicagdes, questionou-
se: “Como as maes acometidas pelo Zika virus na gestagcao tomaram conhecimento do diagnéstico
da Sindrome Congénita do Zika virus em seu(sua) filho(a)?; “€” Qual foi a forma da comunicagao
do diagnéstico?”.

Assim, os objetivos deste artigo foram: conhecer como as maes acometidas pelo Zika virus
na gestagao souberam do diagndstico da Sindrome Congénita do Zika virus em seu(sua) filho(a) e
apreender a forma com que a comunicagao do diagndstico foi transmitida.

METODO

Estudo de abordagem qualitativa, com investigacao interpretativa, fundamentado no Modelo
de Resiliéncia, Estresse, Ajustamento e Adaptagdo Familiar,'® adotado como referencial teérico
da pesquisa. Ele nos fornece estrutura para auxiliar no entendimento das respostas familiares e
compreender os fatores relacionados com o processo de adaptagdo e mudancas em reacdo a uma
situagcao geradora de crise familiar, neste contexto, o diagnéstico da SCZV.

A pesquisa teve como cenario um Centro Especializado em Reabilitagcdo (CER) de um
municipio do estado da Paraiba (Brasil) que é referéncia para a rede de atencao a saude em diversas
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modalidades e presta atengdo ambulatorial especializada em reabilitagcéo, realizando diagnoéstico
e tratamento, entre outros." Atualmente, este servigo oferece cobertura a mais de 140 cidades do
estado, no qual sdo cadastradas aproximadamente 100 criangas com SCZV, por isto, foi escolhido
como local da pesquisa.

As participantes da pesquisa foram maes de criangas com a SCZV de diversos municipios
do estado da Paraiba. A escolha pelas méaes se deu por, no contexto familiar, serem conhecidas
como detentoras do cuidado e, na maioria das vezes, sdo elas que acompanham seus filhos aos
atendimentos de saude. Durante a coleta de dados, foram abordadas 48 mées de criangas com a
SCZV, dentre estas, duas manifestaram desinteresse em participar da pesquisa; uma delas referiu
ja ter participado de diversas pesquisas cansativas; em condi¢ao Unica, houve desencontro entre a
pesquisadora e a participante convidada, e cinco mulheres foram excluidas por ndo atenderem aos
critérios de inclusdo, fechando a amostra em 40 participantes.

Os critérios de inclusao estabelecidos foram: mulheres acima de 18 anos acometidas pelo
Zika virus na gestacao (confirmado por exame laboratorial) e filhos com diagndstico da Sindrome
Congénita do Zika virus. Foram excluidas as mulheres cujos filhos apresentassem microcefalia
associada a outras causas, mulheres com algum tipo de incapacidade cognitiva para participar da
pesquisa, que nao residissem no Estado da Paraiba e que nao fossem cadastradas e atendidas
no Centro Especializado em Reabilitacdo, bem como mées de criangas acompanhadas por outros
familiares no atendimento.

O roteiro de entrevista semiestruturado foi desenvolvido pela pesquisadora e, em
complementaridade, realizaram-se anotagdes em um diario de campo. A coleta de dados ocorreu
no periodo de junho a novembro de 2017, apds aproximacéo da pesquisadora com as maes na
sala de espera do servi¢o de referéncia e explicagdo do objetivo da pesquisa. A sele¢cao aconteceu
por conveniéncia, de acordo com a disponibilidade de tempo das méaes e o desejo de contribuir
voluntariamente com a pesquisa. Apds a leitura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido,
concordancia e assinatura da participante, iniciou-se a entrevista, realizada em um consultério
fechado, utilizado para atendimento multiprofissional em saude.

A pesquisadora compareceu ao servigo quantas vezes foram necessarias durante o periodo de
coleta de dados, com a finalidade de abordar o maior niumero de participantes possivel. As perguntas
aconteceram em torno do diagndstico e a percepgao da familia sobre 0 mesmo, representando o
momento no qual a familia foi informada sobre a possibilidade do diagndstico ou da confirmacéao
da SCZV, bem como o local e forma com que aconteceu, exame que possibilitou a informacao,
profissional que informou e forma da conduta, possiveis rea¢des e sentimentos frente a descoberta.
As entrevistas foram gravadas com o auxilio de um gravador portatil digital e transcritas na integra
para posterior analise. A duracao média das entrevistas foi de 20 minutos e 47 segundos. A mais
longa durou 1 hora, 9 minutos e 29 segundos e a de menor duragao, 9 minutos e 22 segundos.

A amostragem final foi feita por saturacao teérica, quando se entendeu que nao existia mais
acréscimo nas informagdes obtidas. Para a organizacgao e analise dos dados utilizou-se o software
MAXQDA®, versao 2018, que consiste em um programa de analise de dados de pesquisa qualitativa
e métodos mistos de investigacado que permite ao pesquisador uma organizagao e sistematizagéo
mais abrangente dos dados, contribuindo para o processo de constru¢ao de categorias, codificagdo
dos textos, analise e apresentagao dos resultados.'?

A técnica de analise do conteudo do tipo tematica foi a escolhida, a qual desdobra-se em
trés etapas: 1) pré-analise: onde sdo desenvolvidas intervengdes preparatorias para a analise, como
escolha dos documentos a serem considerados ou definicdo do corpus; 2) exploragédo do material
ou codificagao: processo no qual os dados brutos serdo transformados e agregados em unidades,
permitindo uma descricdo exata das caracteristicas pertinentes ao conteudo; e 3) tratamento dos
resultados, inferéncia e interpretagido, onde sao propostas inferéncias e realizadas interpretagdes
previstas na representagéo tedrica, reconhecendo as informagdes fornecidas pela analise.
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Assim partir dos dados obtidos, foi construida uma categorizagao de codigos para a analise
dos dados, com suas respectivas definicoes discutidas e revisadas pelas pesquisadoras, buscando-
se adequar aos preceitos tedéricos do referencial, permitindo a validacéo. A partir dos cédigos,
desvelaram-se duas categorias tematicas: A descoberta da Sindrome Congénita do Zika virus: periodo
do diagndstico e expectativas maternas, e A forma da comunicagédo do diagndstico: implicagdes
diante da descoberta da Sindrome Congénita do Zika virus.

Ressalta-se, ainda, que foram garantidos o sigilo e anonimato adotando-se a seguinte forma
de identificagao: para maes, utilizou-se a inicial M, seguida do numeral ordinal que representa
a ordem em que as entrevistas foram realizadas (M1, M2, ... M10 e assim sucessivamente). Os
nomes dos profissionais e estabelecimentos de saude que apareceram foram substituidos por X e
XX, respectivamente.

RESULTADOS

Até a epidemia do Zika virus no Brasil, pouco se sabia sobre a histéria natural da doenga,
uma vez que sua ocorréncia era esporadica e limitada a surtos. Entre tantas duvidas e incertezas,
as primeiras noticias apareciam na midia e mexiam com os sentimentos das mulheres gravidas: Eu
via na televisdo assim, s6 que ndo mostravam os bebés, s6 a convivéncia, essas coisas, o que era...
mas de estudo mesmo, como agora que eu tenho, eu ndo sabia (M3). Com 7 meses de gravidez eu
fui bater o ultrassom, e deu que ele tinha uma veia na cabeca dilatada, uma veia encefalica, cerebral,
uma dilatagdo, uma alteragcdo na cabecga, ai eu perguntei ao rapaz que tava fazendo o ultrassom e
ele disse: “Quando ele nascer, vocé acompanha com o pediatra”, eu ja fiquei assim...: Que danado é
isso? Ai, quando dei fé, acho que na mesma semana comegou a passar na televisdo que os bebés
de mées que tiveram Zika estavam nascendo com microcefalia (M8).

Embora exames do pré-natal, como a ultrassonografia obstétrica, sejam ofertados pela rede
publica de saude quando recomendados, as gestantes se depararam também com incertezas,
equivocos e falta de sensibilidade dos profissionais de salde diante dos resultados, como exemplificado
em alguns relatos de maes: ai eu perguntei qual o sexo do neném, porque de uma eu ja sabia, ai
ela falou: ‘Eu ndo t6 vendo nem a cabeca, quem dird o sexo!’, ai eu ja fui captando... Ai eu fiquei
na suspeita, eu chorava, me desesperava... (M2); quando fui fazer o pré-natal, eu mostrei a médica
na ultrassom, e ela disse que pode ser hidrocefalia, mas pode ser da formacédo, que daqui a um
tempo pode reconstruir e a veia voltar para o lugar, ai eu ja fiquei com medo, né. Quando eu bati a
ultra com 8 meses, que passou na televisdo, né? Quando eu bati, ai ela disse [...] Ela perguntou se
eu tinha tido alguma infec¢do na gravidez, ai eu disse: ‘A cabecga dele ta pequena, né?’ Ela disse
que era, e ai eu fiquei doidinha [...] Foi, ai eu perguntei: ‘Ele vai morrer?’ E ela disse que ndo sabia
dizer nada sobre o meu bebé e me mandou procurar a Dra. X. Ela me devolveu o dinheiro, sai de la
chorando... (M8);qQuando eu bati com 8 meses para saber se ele tava bem, encaixado, ai acusou
que a cabeca dele tava pequenininha para o tamanho do corpo dele, tava 28 cm |[...] na ultrassom
0 médico perguntou se na familia tinha alguém com a cabega menor do que o corpo, ai a gente:
Tem n&o. A minha familia sdo tudo baixinha, mas a cabega é normal. Ai ele disse que a cabeca dele
é bem pequeninha pro corpo dele, a cabecga dele ta com 28 s6. Ai eu deixei, mas nunca imaginei
que era microcefalia (M18); eu fiquei perguntando, ansiosa, ai eles (referindo-se aos profissionais
de saude): “Ndo, mée, nem a gente sabe como é que é ainda.”. E todas as que eu fazia, eu ficava
perguntando como é que iria ser, SO diziam que ia ter um acompanhamento, que é normal (M25).

Em muitos casos, o diagndstico nao ficou claro, como as maes demonstraram em suas falas:
quando ele nasceu, no outro dia, quando eu ia embora, a pediatra disse que queria conversar comigo.
Ai ela disse que ele tinha nascido com o perimetro cefalico pequeno e perguntou se alguém da minha
familia tinha a cabeca pequena, ai eu disse que néo e ai eles ndo sabiam que era microcefalia[...] Aj,
como néo tava passando o caso na televisdo, ai, quando comegou a passar o caso, ai ela pediu uma
tomografia e uma transfontanela, ai confirmou (M17); o médico ndo me informou que era microcefalia,
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ele s6 perguntou se eu tinha tido alguma coisa durante a gravidez, mais nada. Ele ndo chegou para
mim para dizer que ela tinha nascido com microcefalia, nédo... (M23); quando ele nasceu... Eu s6
sabia que ia nascer com problema, ndo especial, mas eu pensei que era um probleminha simples,
o0 médico falou: ‘Olhe, mée, ta vendo? Seu bebé ¢é especial.” S6 que também néo disse... (M25).

A descoberta da Sindrome Congénita do Zika virus: periodo do diagnéstico e
expectativas maternas

Das 40 maes participantes da pesquisa, apenas 14 delas conheceram o diagnéstico no pré-
natal, durante a realizagao da ultrassonografia obstétrica: na hora que eu fiz a médica ja falou, disse
que a cabega era bem pequenininha para o tempo, e disse que ela estava com microcefalia [...] Foi
terrivel. Antes mesmo, com trés meses, eu tive um inicio de aborto, ai 0 médico bateu a ultrassonografia
e 0 médico disse que ela ia nascer com uma sindrome. Dai ja ndo foi mais tranquilo, e ai, mais na
frente, com essa ultra, ela disse que era microcefalia (M4); quando eu tava com oito meses, eu tava
perdendo muito liquido, sentindo muita dor, ai fui na maternidade bater um ultrassom, eles bateram,
bateram uma na barriga e ndo deu pra ver, ai bateram uma vaginal, ai eles viram que a cabecga dela
ia ser pequenininha, ai disseram que ela ia nascer com a cabega pequena, microcefalia (M10).

O conhecimento do diagndstico no pré-natal foi considerado negativo para M14 e M29, uma
vez que vivenciaram as etapas do luto antes do nascimento das filhas: no dltimo ultrassom que eu
bati dizia que o perimetro cefalico estava abaixo do padrdo gestacional [...] Eu fiquei aterrorizada,
porque assim, eu sei que todas as maes sofreram, mas vocé esta esperando uma crianga perfeita,
ja néo foi desejada... (M14); depois que eu descobri isso, eu entrei quase em depressdo, como se
fosse sindrome do pénico, nao saia de casa, nao tinha vontade de nada, tinha crise de ansiedade, de
né&o conseguir dormir, e depois... eu ndo conseguia acariciar minha barriga, ndo que eu néo gostasse
dela, é que minha ansiedade parecia que ndo ia completar nunca os nove meses para ela nascer para
eu ver realmente o que era aquilo, como é que eu ia lidar, o que eu podia fazer para cuidar (M29).

Em relagéo as outras mées, oito conheceram o diagnédstico ao nascer, quatro, no momento
da alta, ainda no hospital, e nove maes tomaram conhecimento no puerpério, apos realizagao de
exames complementares.

As maes que descobriram a SCZV apés o nascimento referiram terem se surpreendido com a
noticia, uma vez que tiveram gestagdes sem intercorréncias e os exames pré-natais apresentaram-
se normais: eu néo tive ele no hospital mesmo, eu tive ele em casa. Ai minha mée que segurou ele,
ai eu liguei para o SAMU e cortou o corddo umbilical, s6 que eu tive que ir para o Hospital XX por
conta que ficou a placenta dentro, ai, foi dai que eu descobri que ele tinha microcefalia, porque, se
a placenta nao tivesse ficado colada, eu ndo sabia até hoje que ele tinha (M3); eu tive os sintomas
(do ZIKV) com dez semanas de gravidez.. Febre, dor de cabega, vbmito, e na época que eu fiz a
ultrassonografia, s6 mostrava que ele estava com uma taquicardia fetal... [...] Eu ndo descobri, eu
passei a gravidez todinha sem saber (M6); eu fiz quatro ulfrassom, mas ndo acusou. Dava tudo
normal (M17). eu fiz sim, fiz com qautro meses, fiz com cinco meses a morfolégica, mas deu tudo
normal. Tenho tudo I& em casa (M19).

Outras cinco maes s6 vieram tomar conhecimento da SCZV tardiamente, apos terem percebido
atraso no desenvolvimento da crianga: eu continuei na puericultura, s6 que eu sou daquele tipo
de mae exigente, ia para puericultura todos os meses, e eu questionava a enfermeira o porqué de
estar sempre na linha abaixo, e ela dizia que tinha que acompanhar ao tamanho da cabeca que ele
nasceu. S6 que elas ndo notavam que estavam abaixo do padrdo. Eu, como leiga no assunto, hoje
em dia ndo sou mais, ndo, hoje em dia estou por dentro. Ai ela ndo dizia nada. Com trés meses eu
disse a ela que o irmé&o dele ndo segurava a cabega como deveria sustentar, ai ela colocava ele
debrucado e ele ndo levantava a cabeca (M6); elas ja estavam com sete meses de nascida [...] Eu
descobri porque elas choravam muito de cdlica, eu vi elas atrasadinhas, mas o povo dizia que era
porque eram gémeas. Ai, como foi prematura, de 35 semanas, ai elas choraram muito com cdlica,
ai eu esperei os trés primeiros meses, ai passou. Com quatro meses eu levei ela na pediatra, ai ela
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achou que elas tinham a moleirinha fechada, ai encaminhou para a neurologista. Quando chegou o
resultado da tomografia, elas ja estavam com sete meses, foi quando ele veio dizer (M31); descobri
porque, quando ele fez oito meses, nédo tava se desenvolvendo, ai eu achei estranho. Levei pra
meédica e ele ndo andava, ndo engatinhava... Ai encaminhou pra pediatra, ai a pediatra pediu pra
passar pro neuro, ai eu consegui com o pessoal que eu trabalho, ai passou uma ressonéncia pra
ele e acusou que tinha microcefalia [...] A gente levou pro posto pra medir a cabecga, né. Mas nao
tava crescendo. Parou (M40).

Durante as entrevistas, trés maes comentaram que prefeririam ter descoberto o diagndstico
durante a gestacdo: com certeza. Porque, hoje mesmo, tem mées que teve e desde o primeiro més
que acompanham, e 0S meninos ja andam, os meninos ja fazem tudo. Entdo, eu acho assim, se néo
tivesse se atrasado, como eu vivia cobrando, eu procurava pra onde eu correr, eu sabia que eles
precisavam (M5); ele hoje era outra crianga. Porque, se na hora que ele nasceu, a pediatra tivesse
dito: ‘Olha, mée, néo t6 dizendo que seu filho tem nada, mas seu bebé nasceu com perimetro cefalico
abaixo do normal, tem que ser acima de 32 cm’. Ela teria pedido uma transfontanela, ela teria feito
algum exame de sangue, alguma coisa pra ver se ele... [...] Eles deveriam ter feito os primeiros
atendimentos e teriam no primeiro més de vida e néo ter ficado seis meses dentro de casa achando
que meu filho era normal, que néo precisava de assisténcia, que ndo precisava de nada (M6); assim,
eu gostaria de saber na gravidez, porque eu ja ia ter um preparo, tanto eu quanto minha familia...
Preparar a familia, porque foi um choque, se a gente tivesse um preparo antes seria muito mais facil
de lidar, porque, por ser microcefalia, seria de risco, para ela nascer no hospital que nao tem UTI,
ngo tem UTI moével, nada (M23).

Enquanto isso, para M1, o sentimento de alivio de n&o ter tido conhecimento do diagndstico
na gestacao foi relatado: sei la, creio que sim, eu acho que meu mundo ia cair, porque eu ia saber
que estava carregando ela, e ia vir mil pensamentos na minha cabecga, de como ela iria ser, de como
iria nascer... [...] Foi, foi melhor saber depois do que carregar ela sabendo que ela ia ter (M1).

A forma da comunicagao do diagnéstico: implicagoes diante da descoberta da
Sindrome Congénita do Zika virus

Independente do periodo da descoberta, a forma como a informacao do diagndstico da crianca
foi comunicada teve relagdo com o impacto materno vivenciado. Das 23 maes que se posicionaram, 15
ponderaram ter sido de forma adequada, enquanto que oito relataram que a experiéncia foi negativa.

Apesar de a maioria das maes ter considerado que a comunicagao foi adequada, elas relataram
que aconteceu num tom de normalidade, no sentido de cumprimento do protocolo profissional de
transmitir o diagndstico, sendo a forma positiva descrita em detalhes apenas por uma mae: foi uma
médica, [...] Ai foi e ela disse: ‘Eu vou dizer a senhora, se sente, mas ndo tenha medo ndo.’Ai explicou:
‘Sua filha tem microcefalia, ela vai ficar com um problema, mas a senhora lute por ela.’ (M26); em
relagdo as experiéncias negativas, os relatos apresentaram-se mais fortes: Na verdade, eu peguei uma
cavala, que costumo dizer. Eu soube na maternidade, fui normal, eu sempre ia com acompanhante,
e nesse dia eu resolvi querer ir sO, ai tava eu e outras maezinhas sentadas la, ai ela me chamou, eu
deitei na cama, e ela disse: ‘Pode se levantar, sua filha tem microcefalia, a porcentagem de vida é o
minimo possivel’ (M24); ela foi bem ignorante, ela so6 fez dizer: “Sua filha tem micro.”. E disse a ma
formacéo que ela tinha, para qual lado era, ndo sei o qué, e pronto. No mesmo dia que eu descobri,
eu cheguei para outra enfermeira e perguntei o que era, se ela sabia o que era, ai ela disse que néo
sabia. Ai, no outro dia eu perguntei para uma enfermeira e ela disse: ‘Mae, nem se preocupe, que
as vezes ele nem vivo da sala de parto sai’ (M32); eu perguntei a médica e ela: “Olhe, eu ndo posso
dizer a vocé se ele vai sobreviver de hoje para amanhé, ou se ele vai morrer agora, eu hdo posSso
falar para vocé’. Ai foi que eu chorei (M34).

Elas acreditavam que outra forma de abordagem pelo profissional de saude teria melhor
repercussao, como pode ser visto nas falas: eu acho que de outra forma teria sido melhor, porque
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ele chegou assim, eu tava deitada, tava dando de mamar a ele, e ele chegou assim, tirou o sangue
dele para fazer exames. Quando tirou o sangue dele, ai ele viu na caderneta dele e disse assim:
‘Mae, vocé ja sabe?’— ‘Nao!’— ‘Seu filho tem microcefalial’. Nao explicou nada e saiu (referindo-se
ao profissional que deu o diagndstico, porém nao soube certificar qual a profissdo do mesmo) (M3).
Eu acho que, se ela tivesse o minimo de compreenséo, que é uma palavra tao dificil, eu acho que
0 que eu passei teria... Ela fez um bicho, porque, além de vocé saber que sua filha é especial, ela
ainda vem com aquelas palavras (M14); ndo, assim, ele tinha que falar que ele tinha um problema,
eu acho assim que, se ele falasse que fosse a microcefalia, eu ia ficar aperreada do mesmo jeito,
mas eu hao sabia o que era a microcefalia. Eu fiquei nervosa quando o médico chegou disse isso
e aquilo outro, e disse que ele era uma crianga especial, porque, assim, eu achei que ele ia morrer
(M34); o médico percebeu, ai a enfermeira foi la no quarto, eu estava deitada, ela s6 chegou e disse:
‘Sua crianga tem suspeita de microcefalia’, s6 isso. Eu acho que nao era pra ela ter chegado e falado
aquilo. Foi uma tacada (M39).

Uma situagao impactante, que gerou quebra de expectativa em relagao ao filho idealizado,
além de choque, foi a de M1, que descobriu sozinha o diagnéstico da filha, ao ler um documento
entregue para o registro da crianga: o médico falou, quando ela nasceu ele chamou logo a pediatra
para avaliar, porque, se ela tivesse uma abertura na cabega, tinha que fazer uma cirurgia urgente. Ai
eu disse: ‘O que ela tem?’ Ninguém trazia ela para mim ver, todo mundo correu e ficou com ela la do
lado e ndo chegava ninguém pra mostrar ela a mim, comecei a ficar nervosa [...] Ai eu fiquei la nas
camas ficando nervosa [...] Ai 0 médico la demorando, e 0 médico ndo vinha mostrar a menina, e eu
ficando nervosa. Ai, quando eu fui para o quarto, umas 8 horas, 9 horas, ai ela chegou. Ai, quando
eu vi, mandaram o papel do registro dela, com o nome “microcefalia” (M1).

Para M23, o diagndstico foi percebido por ela mesma, quando o marido comentou que achou
a aparéncia da filha diferente, e ela relacionou a “cabec¢a pequena” com a microcefalia: Ninguém
chegou para dizer. Quando a gente saiu de la, que foi para o de Campina, que chegou no hospital
e fizeram todos os exames, ai sim, chegou uma assistente social e contou direitinho e tal o que ela
tinha. Ai sim, mas la do hospital ninguém chegou para me informar nada (M23).

DISCUSSAO

Os resultados apontaram que a noticia da SCZV, independentemente de ter sido dada antes
ou apo6s o nascimento, foi inesperada. Assim, foi possivel identificar que muitos elementos estao
envolvidos no contexto da comunicacao do seu diagndstico, desde o momento no qual a familia recebe
a noticia sobre a possibilidade ou confirmacao da sindrome, bem como o local e forma com que
aconteceu, exames que possibilitaram a descoberta, profissional que informou e forma da conduta.

A partir dos comprometimentos na saude do bebé, que implicaram em malformacgdes cerebrais
como a microcefalia,™ pesquisas continuam sendo conduzidas, objetivando alcangar ndo apenas as
formas pelas quais o virus é transmitido, mas também suas consequéncias nos defeitos congénitos,’
sendo necessario ainda conhecer mais sobre o0 ZIKV e as implicagées determinadas pela infecgao.®

Por ter caracteristicas assintomaticas algumas vezes, é frequente que a infecgao pelo ZIKV
tenha passado despercebida e muitas mulheres nao ficaram sabendo que a tiveram, sugerindo que
o conhecimento da exposicédo na gestacéo pode ser atribuido a causalidade, com incertezas sobre
se os sintomas fariam parte do curso normal da gestagéo ou se estariam associados a doenga.” Os
discursos midiaticos constantes, a curiosidade existente no suporte social e o medo de ter um filho
com a SCZV fizeram com que as mulheres vivenciassem sentimentos distintos frente a epidemia.®
Dessa forma, a internet e as redes sociais se tornaram aliadas da maioria das familias para tentarem
descobrir o que pudessem sobre as consequéncias da sindrome.”

As duvidas e incertezas que as mulheres gravidas apresentaram no periodo critico da epidemia
também foram verificadas pelos profissionais de saude, que, por ndo estarem capacitados para
enfrentar a situagdo, ndo sabiam como lidar com os resultados de exames, derivando em tantos
equivocos, como os percebidos pelas maes desta pesquisa. Em estudo sobre o provavel impacto
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da SCZV nas familias, foi despontado que tanto as familias quanto os profissionais continuarao
enfrentando desafios para alcancar conhecimentos precisos e atualizados frente a essa situagao.’
A angustia de receber a noticia, muitas vezes incerta, até ser confirmada a microcefalia, também
foi percebida, e as maes, da mesma forma, relataram que os profissionais de saude nao estavam
preparados para repassar o diagndstico, usando “um tom desesperangado e fatalista”.'”:?°

A microcefalia aparece porque o cérebro para de crescer. Quando isso acontece no primeiro
trimestre, podera demorar um periodo para ser percebida em exames. A ultrassonografia (USG) é
o método diagnéstico de escolha, que permite identificar alteracbes morfolégicas e lestes fetais,
muito usada para rastreamentos fetais em situagdes de risco. E, quando realizada por profissionais
habilitados e obedecendo a um protocolo estabelecido pela Sociedade Brasileira de Ultrassonografia,
leva indicios ecossonograficos com alto indice de precisao da microcefalia,’® devendo os profissionais
da Atencao Basica ter conhecimento das suas indicagdes, definir o momento apropriado para realiza-
la e estar habilitados para interpretar os resultados.®

Nas gestantes, a identificagdo durante o pré-natal pode contribuir positivamente no éxito das
suspeitas epidemiologicas,’® porém, na USG morfolégica do segundo trimestre, em torno das 20
semanas, o perimetro cefalico podera estar dentro da normalidade, dificultando esse diagndstico
precoce.'® Dessa forma, a suspeita e o diagnostico da microcefalia sao feitos com preciséo a partir
do segundo trimestre da gestacao, com realizagdo da medida da circunferéncia cefalica, abdominal
e dos membros fetais.'®2

Embora seja um método para se atestar a saude do concepto, em estudo realizado com
gestantes, em Fortaleza (Brazil), foi revelado que a USG apontou uma tranquilidade somente
momentanea, uma vez que a ansiedade gerada leva a sensacao de curta protegéo, devido a infecgéo
pelo ZIKV acontecer em qualquer fase do periodo gestacional.'®

Comumente, a microcefalia pode ser confirmada logo apds o parto com aferigdo do tamanho
do cranio ou durante os exames de rotina de crescimento e desenvolvimento dos bebés, nos quais
sdo medidos a altura, o peso e o perimetro cefalico. Na triagem de recém-nascidos com suspeita
de microcefalia, um aprimoramento pelo geneticista propée mudangas no protocolo adotado pelo
Ministério da Saude, no qual, apés a aferigdo do perimetro cefalico e havendo indicagdo, seja realizada
uma USG do sistema nervoso central do bebé. Se o resultado mostrar grande comprometimento
neuroldgico, a crianga podera ser encaminhada diretamente a um neurologista, sem a necessidade
de passar pela tomografia.?'

No diagndstico tardio, a realizacdo de exames por imagem € imprescindivel, “entre eles
a ultrassonografia transfontanelar, a tomografia computadorizada do encéfalo e/ou ressonéancia
magnética”.??? A abordagem interdisciplinar e encaminhamento para outras especialidades podem
ser necessarios para o planejamento do seguimento.?2

Por serem um estressor comum na unidade familiar, a doenga e suas consequéncias estao
relacionadas a magnitude da mesma. A forma como o diagnéstico sera enfrentado, assim como as
demais alteragdes ao longo de todas as fases poderao resultar numa boa ou ma adaptagao.°

Existem pontos positivos e negativos ao receber a noticia do diagndstico ainda na gestagéo,
podendo ser visto de forma positiva, por oferecer a oportunidade de a familia preparar-se para a
chegada do filho, com melhor aceitagdo da sindrome. No entanto, a descoberta durante a gestagéo
pode levar a familia a conviver com sentimentos de angustia, ansiedade e preocupagao.

Em estudo realizado com os cuidadores familiares de criangcas em tratamento conservador
renal, em um servigo de nefrologia pediatrica da Regido Sul do Brasil, também foi mostrado que,
quando a suspeita da malformacao ocorre na gestagao, a mae comecga a imaginar diversas doencas,
despertando sentimento inesperado a partir da confirmagéo do diagnéstico.? Em um grupo de
gestantes, também foi despertada a sensagao de inseguranga diante de tantas noticias incertas,®
coincidindo com os resultados encontrados nesta pesquisa.
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De uma forma geral, esses sentimentos negativos que aparecem no momento do nascimento
podem interferir no relacionamento da mae com seu filho. A partir dos fragmentos das falas discutidas,
foi possivel compreender que essas maes entendiam que, quanto mais tardiamente se conhece o
diagnéstico, maiores as implica¢des na evolugédo da crianga e no processo de adaptagao familiar.
Dessa forma, quanto mais precoce o diagndstico, melhores as condigdes para que a mae e a familia
enfrentem os conflitos e possam se reestruturar para atender os desafios encontrados.

Aforma como ocorre a comunicagao do diagnéstico de uma malformagéo congénita ou doenca
cronica é muito importante para os familiares. Durante esse momento é necessario que o dialogo torne
as explicagBes compreensiveis, proporcionando também consolo frente aos sentimentos de culpa,
incerteza, luto e medo,?* o que nao aconteceu em diversos depoimentos das maes entrevistadas.

A partir dessa analise, foi identificada a presenca da insatisfagcao materna quanto a forma como
o diagnéstico foi confirmado. Algumas maes, até o momento da entrevista, se sentem incomodadas
e acreditam que a forma negativa como o diagndstico foi informado ainda repercute na reacao inicial
frente ao mesmo.

Estudo com méaes de criangas com microcefalia em trés estados Nordestinos (Brasil) também
revelou que nem sempre os profissionais de saude estao preparados para a informagéo do diagndstico,
apontando como uma fragilidade.?® A maioria das gestantes em Fortaleza (Brasil) também relatou
insatisfacdo quanto as orientagdes recebidas.'®

Em relagdo ao momento do diagndstico da microcefalia de criangas em Teresina (Brasil) e
a forma como a noticia foi comunicada, muitas maes também consideraram que foi desumanizada,
com palavras improprias e sem a preocupagédo em explicar sobre a SCZV e seu progndstico, com
limitacdes e potencialidades relacionadas a prépria sindrome, confirmando que a abordagem
profissional, com pouco envolvimento e apoio necessarios, além da auséncia de informacoes, foram
vivenciadas em diversos momentos.?

Conviver com a dor de um diagnéstico de malformacgao congénita, por si so, ja € muito pesado
recebendo um atendimento de qualidade. Do ponto de vista das palavras ditas por profissionais da
saude de forma abrupta, sem cuidado, sem carinho, e da forma como as maes foram cuidadas, tem
um impacto subjetivo muito importante na saude integral delas. Alguns profissionais banalizaram,
inclusive, a vida dos bebés com microcefalia, violentando o desejo das maes em té-los, de poder
cuidar e amar. Nao ha legitimidade, por parte de algumas equipes de saude, quanto aos desejos
e aos direitos das maes e de seus filhos. Lutar por seus bebés é o que essas mulheres tém feito.

Em estudo com gestantes em um Setor de Medicina Fetal de uma maternidade publica do
Rio de Janeiro (Brasil), foi observado que o diagnéstico de malformagéo congénita pode acarretar
consequéncias ndo so para a mulher, mas para o casal, desde a gestagéo até o pds-parto, por se
tratar de um fator de risco para a salide mental materna.?” Isso chama a ateng&o para a necessidade
de novas estratégias e intervengdes que apontem melhor atendimento e referéncia das mulheres aos
servigcos de Saude Mental.?® Por se tratar de doenga cronica, possivelmente sem cura, a escuta das
duvidas, queixas e sentimentos deve ser ressaltada pelo profissional de saude mental, que expande
seu olhar para além da inquietagdo materna, redobrando a atengéo e o cuidado prestados.?

Por outro lado, mées de Feira de Santana (Brasil), que tiveram filhos com microcefalia, se
depararam com profissionais humanizados, que apresentaram essa escuta qualificada e compreensao
do processo psiquico vivenciado e, mesmo diante das imprecisdes, procuraram transmitir esperancga
e conforto.*

Aforma como os profissionais de saude transmitiram a suspeita ou confirmacgao do diagndstico
tornou-se marcante na lembranca das maes entrevistadas, que foram capazes de descrever o
momento com riqueza de detalhes em seus discursos. Quando a noticia ndo acontece de maneira
apropriada, o sofrimento das maes e dos familiares aumenta, dificultando a aceitagdo da crianga.®’A
forma acolhedora, a clareza da fala, com informag¢des compreensiveis e praticas, podem minimizar o
impacto causado pelo diagndstico, com reestabelecimento da confianga no seguimento da doencga.?”

Texto & Contexto Enfermagem 2020, v. 29: e20180517 10/14

7 ISSN 1980-265X DOI https://doi.org/10.1590/1980-265X-TCE-2018-0517 .



Sendo assim, deve existir um planejamento acerca da forma como sera fornecido o diagnéstico,
objetivando apoiar e esclarecer as duvidas que possam surgir sobre a doenca. A aceitacéo e
adaptacédo podem ser definidas a partir da sensibilidade do profissional de saude que aborda o
diagnéstico, assim como todo o apoio multiprofissional em todas as etapas, tornando-se essenciais
para o empoderamento e o equilibrio familiar.*

Nesse contexto, a equipe multidisciplinar, dando énfase a Enfermagem, pode assumir um papel
mais ativo na disponibilidade de informacgdes claras e no reconhecimento da rede de apoio social
acessivel a mae e seus familiares para melhorar a qualidade de vida e a compreensao dessas maes
sobre a SCZV, proporcionando o aumento da confianga entre elas e os profissionais, o estreitamento
do vinculo mae e filho, a aproximacao do casal e o encorajamento para um enfrentamento positivo.

As limitagdes da pesquisa estdo centralizadas as maes de criangcas com a SCZV. Devido
a restricdo de espaco para a elaboragao do artigo, nao foi possivel abranger todos os fragmentos
discursivos nos resultados, entretanto, todas as participantes foram incluidas na analise e contribuiram
para situar as discussées. Destaca-se ainda a necessidade de outros estudos que avaliem as incertezas
maternas, com informagdes precisas, suavizando os anseios existentes a partir das informacgdes e
comunicagao acerca do diagndstico, visando ao fortalecimento materno e melhor adaptagao familiar.

CONCLUSAO

O conhecimento do diagnéstico e a forma da sua comunicagao, bem como a conduta profissional
no momento da informacao, tiveram papéis importantes na ressignificagéo do sentido da malformagéao
congénita. Ainteracao estabelecida pelo profissional de saude e sua postura mostraram-se diretamente
relacionadas com a satisfagao sobre a informacéao recebida.

Com relacao ao diagnéstico transmitido, foi possivel observar que, na maioria das vezes,
nao foram oferecidas explicagées acerca do quadro clinico dos bebés, bem como do progndstico
da sindrome. Quando a ferida da expectativa em relacao ao “filho idealizado” é somada a violéncia
institucional, obstétrica e as negligéncias pediatricas e de saude que essas mulheres sofreram, agrava-
se, ainda mais, do ponto de vista do impacto, a saude mental delas, quando deixam transparecer os
processos existentes, tais como de ansiedade, angustia e depresséo, ficando explicito que tanto a
mae quanto a familia necessitarao de atencao e cuidados especiais, por parte dos profissionais de
saude, desde o pré-natal até o puerpério.
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